





Abstract: Contemporary Western  societies have  established processes  to draw people 
living with  disabilities  into mainstream  society.    Specialist  care  services,  government 
funding  and  legislated  parameters  for  building  codes,  anti­discrimination  have  never 
been more secure across societies like Australia.  At the same time, however, these same 
societies  have  entered  into  policies  and  priorities  that  seek  to  ensure  a  very  limited 
number of disabled persons survive to birth and that they continue to be marginalised.   










This paper  represents  the  first  step  in  an  investigation of  the  challenges posed by 
disability  to  conceptions  and  structures  of  normalcy.    As  an  exercise  in  practical 






of  personhood.    This  study  aims  to  focus  that  perspective  more  deeply,  to  consider  a 
particular  group or  class of persons who are  especially  vulnerable –  those people  living 
with disabilities.  People who live with disabilities of one form or another are among those 
whose personhood  is routinely questioned,  in practise  if not always  in  theory.   They are 
those who subsist precariously due to their vulnerability in terms of living; and the regard 
in which they are held in modern Western societies is demonstrably subordinate to those 
of  the  majority  of  persons.    This  paper,  proposes  to  simply  highlight  that  our  current 










Contemporary Western  societies, predominantly  through a  ‘rights’ discourse, have 
established  processes  to  draw  people  living  with  disabilities  into  mainstream  society.  
Moving away from a paternalist model to an empowerment paradigm has seen a dramatic 
increase  in  specialist  care  services;  government  funding  and  legislated  parameters  in  a 
variety of categories for example, building codes and work practices; anti‐discrimination 
legislation;  and,  programs  to  increase  workforce  participation  have  become  common 
place.    The  place  of  human persons  living with  disabilities  has  never  been more  secure 
across societies like Australia.   At the same time,   these same societies,  in privileging the 
rights  of  the  able  minded  and  the  able  bodied,  have  entered  into  practical  policies, 
strategies  and  priorities  that  seek  to  ensure  a  very  limited  number  of  disabled  persons 
survive  to birth  and  that,  following birth, disabled persons  continue  to be marginalised.  
These  inconsistencies  have  become  part  of  the  patterns  of  social  relations  and  call  into 
question our commitment to the personhood of those living with disabilities. 
 





without  restraint  –  in  fact,  is  required  to  do  so  by  divine  fiat  (Gn  1:  28).    Humanity  is 
distinguished theologically  through the  link to God reflected  in  the concept of  the  imago 
dei.    This  theological  construct  takes  on  particular  meaning  when  it  is  assumed  that 
humanity  images  God  in  the  same  way  as  Jesus:  individual,  male,  whole,  celibate,  no 
defects  of mind or body  and glorified.   Over  time  these positions have  given  rise  to  the 
commonly  held  view  that  the  human  person  is  best  described  in  terms  of  individuality 
characterised  as  self‐reliance,  rationality  characterised  as  intelligence,  freedom 
characterised  as  autonomy.    In  each  of  these  dominant  perspectives,  those  with 
disabilities, especially those with profound intellectual disabilities, are missing something.  
In  this  paper  I  want  to  demonstrate  that  a  relational  model,  in  contrast  to  the 





of  a way  forward.    Christian  theology  and practice  have  experience  of  entering  into  the 















the advice of  their physician  the parents relocated  from Malta  to Britain  for  the birth of 
their daughters in order to increase the chances of a successful birth, and to give the twins 
the best chance of survival.  After diagnostic tests in Manchester the parents were offered 
a  termination which  they  refused.    The  twins were  born  on August  8,  2000.    Post‐natal 
tests  indicated  that  separation  would  certainly  result  in  Mary’s  death:  her  brain  was 
primitive;  the  heart  enlarged  and  poorly  functioning;  and  the  lung  tissue  was  non‐
functioning.    With  this  in  mind  the  parents  refused  consent  for  the  recommended 
procedure and indicated that they would take their daughters home.  This was challenged 
in the British courts which subsequently gave permission for the surgery.  Separation took 
place  on  November  7,  2000  resulting  in  Mary’s  death.    Her  sister  Jodie  survived  and 











of  the  “joining”,  it  was  determined  that  separation  would  probably  result  in  Gracie’s 
survival, but would end Rosie’s  life.5   The parents refused consent  for the recommended 
procedure, citing their religiously grounded belief that they could not endorse a course of 





















their  children  home  to  die.    The  physicians  at  St  Mary’s  who  challenged  the  parents’ 
refusal in the courts, considered that, since both children faced certain death, every option 
should  be  explored  to  save  the  life  of  the  child  who  had  the  possibility  of  surviving 
independently.  Consequently, the hospital and the physicians commenced legal action to 




The  British  High  Court  supported  separation  on  utilitarian  grounds.6    This  initial 
case  was  followed  by  an  Appeals  Court  ruling  which  upheld  the  original  decision  and 
rejected the parents’ decision to refuse their consent.  The Appeals Court argued that the 
interests of each child should take precedence over parental wishes.   While  the  intrinsic 
value  of  Rosie’s  life  should  be  recognised,  her  right  to  life  did  not  outweigh  that  of  her 
sibling, for Rosie could not exercise her right to life in the same way as Gracie.  Moreover, 
while this judgement came down in favour of separation, it could not remove the illegality 
of an action which,  in and of  itself, would result  in  the death of an  innocent person.   To 





Separation  took  place  on  November  7,  2000  resulting  in  Rosie’s  death.    Gracie 
survived  and  subsequently  underwent  four  reconstructive  operations,  and  returned  to 
Malta  with  her  parents.8    Most  recent  reports,  when  Gracie  was  approaching  her  3rd 
birthday, her development is normal or approaching normalcy.9  
 
The  case  of  Gracie  and  Rosie  involves  greater  complexities  than  the  usual  issues 
around  separation  of  conjoined  twins  because  it  raises  the  question  of  personhood  on 
several levels.  For instance, some physicians had argued that Mary10 was not a person, or, 
strictly speaking, a human being, but rather a teratoma—a parasitic collection of tissue or 
an  abnormal  growth.11    These questions  are  also posed  in different  forms  in  relation  to 
other  forms of disability or variations  from normalcy.   One of  the  ironies of  this  case  in 
relation to disability is that while Mary was considered to have no chance of viable life and 
hence  could  be  completely  discounted,  Gracie  is  both  offered  the  chance  of  life  and 
sustained medical intervention to minimise any level of disability. 
 
The  decision  made  by  the  British  Courts  was  self‐confessedly  utilitarian  in 














sanctioned medical procedure was successful.   One child was enabled to  live, even  if  the 
death of her sister resulted.  As Swinton argues, this situation reflects the general Western 
social perspective on disability and  impairment.    It  allows  that  such situations, however 






The  situation  facing  the  Attards,  however,  was  much  more  difficult  than  that 
acknowledged by the courts or the health professionals involved.  The initial prognosis for 
the surviving twin  indicated some significant degree of disability most  likely  in  terms of 
highly circumscribed mobility, incontinence and infertility.  Faced with this prognosis, the 
Attards were concerned that there were few disability services in their homeland, and that 
they  did  not  possess  the  financial  resources  to  provide  adequate,  ongoing  medical 
treatment.15  Prior to the commencement of legal action, it was suggested that one option 
for the parents was to place the surviving twin for adoption in Britain in order to secure 




to  accept  the  limits  of  the  situation,  and  to  act  in  accord with  their  Catholic  principles.  
They considered any decision on their part to authorise an action which would kill one of 
their  children would  be morally wrong.   While  there was  no  explicit  questioning  of  the 
personhood of either child by most people involved in the case, clearly very different ideas 
of  personhood  were  in  conflict.    The  parents  accepted  the  essential  equality  of  their 






that  the Court of Appeal  rule  that  the defence of necessity would be sufficient  to defend 
such a charge. 
 
















surgical  intervention.    But  such  a  negative  outcome  would  not  have  meant  that  the 
decision was wrong  on  ethical  and moral  grounds.    A  relational  anthropology  does  not 
automatically resolve ethical dilemmas, nor promise positive medical outcomes.  But what 
a relational anthropology can allow for is a more complete analysis of ethical situations.  In 
the  case  under  consideration,  the  courts  and  physicians  were  in  fact  making  a  moral 
decision even if it was denied that morality entered into it.  Medical necessity was the value 




The  Attard  Case  is  not  an  isolated  or  singular  instance  of moral  dilemma  –  rather  it  is 
typological when considering the situation of disability.  While all have benefitted from the 
move  away  from  a  deficit  or  defect  model  of  conceptualising  disability  towards  an 
empowerment or capabilities model this is an incomplete step in a process.  The next step 
must be to recognise the universal brokenness of the human condition – our mutual and 
innate  vulnerability,  which  is  unmasked  by  illness  and  disability,  not  caused  by,  these 
dimensions of the spectrum of humanity.   
 
One of  the key  limitations of  capabilities models  is  that  they  continue  to privilege 
individuality, autonomy and utility.   Unless one can be attributed with qualities linked to 
self, choice, activity and usefulness –  it  is very difficult  for most people  in our culture  to 
accord human status in any meaningful manner.  As is clear from the Attard Case, the twin 








say,  as  something  like  “sighing,”  as  if  she were  lamenting her  condition.    Instead, we 
assumed  her  taking  a  deep  breath  was  only  a  respiratory  reflex.  Until  somebody 
noticed it seemed to depend on who spoke to her.  When spoken to by particular voices 
the  changing  respiration pattern  stopped.   Once  the voice  stopped,  she  started again.  




















the Attard  twins –  clearly  [namely?] both were human  in  the essentialist  sense deriving 
from human beings.  However, the personhood of Rosie was  rejected  in order to preserve 




her  respiratory  patterns  altered  depending  on  who  spoke  to  her.    Kelly’s  relational 
engagement  with  others  was    noticed.    Kelly  responded  to  invitations  to  enter  into 
relationship.    This  response  did  not  require  intention  on  the  part  of  staff  –they  had  no 
expectation that their communication would elicit a response‐ rather it is the engagement, 
the revelation of the self to another, which elicited a response.  This example parallels the 
work  of  Jean  Vanier  with  the  profoundly  disabled  that  is  based  on  the  centrality  of  a 
relational  framework.19    Similarly,  those  who  had  already  determined  that  Rosie’s 
personhood was non‐ existent and that her life had no value then proceeded to attempt to 
undermine her humanity.    Physicians  from St Mary’s Hospital  variously  argued  that  she 
was a teratoma, or that her face exhibited none of the usual characteristic engagement of 





Those  scholars  and  theorists  who  propose  a  theory  of  social  construction  of 
disability  (most  practically  evident  in  the  view  that  there  are  no  disabled  persons  but 
rather persons living with disability) argue that all persons living with disability are just 
as  human  as  those  who  satisfy  the  definitions  of  normalcy.    At  one  level  the  social 
constructivists oppose traditions metaphysical approaches to such questions as describing 
an idealised view of humanity to which no particular individual can actually conform.  Yet 
they  too  eliminate  genuine  individuality  in  their  quest  for  equality.    In  arguing  that 





is  crucial  when  considering  the  situations  of  children,  the  infirm,  the  disabled  and  the 
unborn.    If  “personhood”  is constructed as an  ideal of some kind, say, a  fully  functioning 
rational adult, then all who fall short of the ideal must have diminished moral status.  If, on 
the other hand,  there  is  recognition  that persons are beings  in  the process of becoming, 












interpersonal  relations,  since  they  are  among  the  most  vulnerable.    In  them,  we  meet 
Christ, but also through them all are called forth into a deeper understanding of how we 
belong together in a personal world, subject to limitations, yet with the capacity for self‐
transcendence.  21    In  their  very  existence  those  who  live  with  disability  challenge  our 
understanding of  the  full scope of humanity but also of who any  individual  is before  the 
world  and  society.    In  the  social  constructivist  parlance  of  “a  person  living  with 
a...disability...disease...illness,”  the  condition  with  which  the  person  is  living  confronts 
every other person they encounter.  As Levinas contends, the person we meet or care for 
breaks into our lives as the essential Other who pleads not to be rejected and, ultimately, 
not  to  be  killed.22    It  is  in  the  face  of  the Other  (in  the  focus  of  this  paper,  the  disabled 








I  have  drawn  on  the  work  of  the  Scottish  philosopher  John  Macmurray  who  conceives 
relationality  as  innate  and  optimistic  nurturing.    Such  a  perspective  is  essential  for  a 
positive engagement with persons living with disabilities.  In the constraints of this paper,  
it  is  the more  starkly  confronting  approach  of  Emmanuel  Levinas  that  is more  helpful.  
Levinas  treats  relationships  as  intrinsically  asymmetrical  which,  in  the  situation  of 
disability,  is  more  effective  [?]  .    It  is  the  very  asymmetry  of  human  relationships  that 


























In  the  face,  the Other  is  stripped bare  in  a  vulnerability  that  cannot be hidden.    It 







presents  the  encounter  with  the  Other  with  a  self‐transcending  emphasis.    This 
relationship  is,  therefore,  asymmetrical  and  experientially  disruptive,  calling  to 
responsibility.  The objective Other always has priority over the subjective self.25  It is not 
a matter of an untroubled affective exchange between an I and a Thou in a common field of 
experience,  but more  a question of  coming up  against  a disruptive difference—between 
the  suffering  Other  and  the  ego‐self  it  confronts.26    For  Levinas,  the  Other  is met  in  its 
vulnerability—biblically  describable  as  “the  stranger,  the widow,  the  orphan  to whom  I 
am obliged”.27   As with the scriptural priority for the neighbour, relationships as Levinas 
portrays  them  imply  a  radical  challenge  to  one’s  personal  identity.28    The  authentic 












vulnerable  and  precarious...I  am  also  Other  to  the  one  I  am  observing.    Disability  is  a 
confronting and precarious state because it confronts me with the limitations of my own 
identity.    When  I  value  rationality,  individuality  and  autonomy  in  myself,  I  find  it 
challenged by those whose very existence questions the value I place on these capabilities.  
Such an interpretation is supported by Jean Vanier: 























Relational  encounters  between  persons  always  contain  the  risk  of  rejection  and 
even the possibility of ultimate rejection, where the Other is dismissed or even killed.  The 
Holocaust remains an archetypal experience of people forced into a “condition inferior to 
that of  things,  an experience of  total  passivity”.32    In  looking  to  the  face of  the  suffering 
Other—calling  for  an  ethical  resistance  –  the  previously  indifferent  ego  is  offered  the 
possibility  of  expiating  the  evil  that  the  Other  has  suffered.33    Only  by  embracing  this 
responsibility  for  the  suffering  Other  can  the  self  begin  to  bear  the  image  of  the  God 
responsible  for  the  universe.    At  this  point,  Levinas’  thought  resonates with  a  Christian 












In  the  context  of  disability,  it  easily  happens  that  the person  living with  disability 
becomes faceless, and simply categorised by their disability.   But Levinas would have us 
appreciate  the  person  as  irreducibly  Other,  whose  vulnerability  calls  forth  a  far  more 
personal  and  relational  response.37    He  argues  in  Totality  and  Infinity  that  all  sense  of 
meaning emerges in our relational encounters with the Other.  Seeing the face of the Other 
stripped  bare,  leads  to  recognition  that  existence  can  be  understood  only  in  relational 
terms, as the Other summons the true self into being: 






















a relational analysis of  life with disability  is clear.   The  full development of  that analysis 
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